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Points Forts a comprendre 


• Droit, information, competence, confiance 

et satisfaction sont les maitres mots qui regissent 
la relation medecin-malade definie par les textes 
de loi successifs et le manuel d’accreditation 
de l’Agence nationale d’accreditation 
et devaluation en sante (ANAES). 

• Devenu acteur autonome de sa maladie, 

le patient attend du medecin information juste 
et empathie qui lui permettent d’apprecier 
le rapport du benefice au risque des decisions 
d’exploration de son corps ou therapeutique 
a prendre. 

• Plus que toute autre, l’annonce d’une maladie 
grave necessite de la part du medecin, 

pour qu’il adapte son attitude 
et sa communication, une reconnaissance 
de la comprehension subjective de la maladie 
et des phases du processus qui conduisent 
le patient a l’acceptation. 

• La logique de la prise en charge de la maladie 
chronique fait appel a la cooperation 

et a la cogestion. La pedagogie permet 
au patient d’apprendre la gestion de sa maladie 
et de vivre une nouvelle identite. La multiplicite 
des intervenants medicaux specialises necessite 
une coherence qui prend la forme de reseaux et 
de medecin referent. Cet interlocuteur privilegie 
dispose d’un maximum d’informations; il est 
capable de traiter le patient comme une personne, 
une fin en soi, et non comme une chose. 

L’ecoute en relation ouvre a une comprehension 
a la fois intellectuelle et affective qui conditionne 
l’efficacite therapeutique. 


L a relation medecin-malade, comme toute relation, 
fait intervenir 2 protagonistes et s’inscrit dans 
l’espace-temps d’une epoque. Parler de relation 
medecin-malade est peut-etre deja un abus de langage 
dans la mesure ou le singulier sous-entend une generali- 
sation qui eloigne de la pratique quotidienne et pourrait 
laisser croire que cette relation ignore les modes d’exercice 
de la medecine et la nature des enjeux per£us par le 
patient. Elle a cependant le merite de souligner la speci- 
ficite de cette relation par rapport aux autres types de 
relations qu’ invite a connaitre la vie sociale et de poser 
la question de la fonction societale du medecin a un 
moment de l’histoire ou la medic alisation des problemes 
sociaux s’accelere et ou les desirs d’information et de 
participation a la decision des patients changent. Elle 
pousse aussi a s’interroger sur le savoir medical, son 
rapport a la connaissance scientifique et sur la formation 
des futurs medecins. 


Relation medecin-malade 

Espace-temps de la consultation 

L’ analyse du temps moyen consacre a une consultation 
montre que celui-ci est relativement court. Si ce temps ne 
reflete qu’une moyenne et peut etre etendu en fonction 
des circonstances, il n’en reste pas moins qu’il constitue 
un indicateur interessant de la nature des echanges qu’il 
autorise entre le medecin et le malade. 

L’espace de la rencontre est le deuxieme element de 
contexte dans lequel se noue la relation medecin-mala- 
de. Plus personnalise dans un cabinet liberal, il se stan- 
dardise en milieu hospitalier ou dans les cliniques dont 
les bureaux ou salles de consultation voient defiler de 
nombreux praticiens. Il existe peu d’elements depre- 
ciation de ces 2 facteurs qui forment la toile de fond de 
la rencontre. L’ analyse des resultats d’enquetes de satis- 
faction a neanmoins permis de donner des indications 
sur les souhaits des patients en milieu hospitalier vis-a-vis 
des temps d’attente et des informations qui etaient donnees. 
Temps et amenagement de l’espace sont souvent sous 
contrainte economique, adaptables en fonction de 1’evolution 
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de la conception de la consultation medicale qui integre 
de plus en plus les desirs des patients consideres comme 
des clients d’un systeme de soin, mais restent, au moins en 
partie, dependants des tarifs de remboursement proposes 
par les caisses d’assurance-maladie. 

Hopital et disponibilite 

Des donnees eparses proviennent d’enquetes de satis- 
faction ou d' analyse de registres de plaintes orales ou 
ecrites. La direction de F hospitalisation et de Forganisation 
des soins accorde la plus grande attention au traitement 
des reclamations qui constituent souvent la meilleure 
source d’ information sur les attentes et la prise en 
compte des droits des patients hospitalises. Loin d'en 
faire un recueil de critiques, il est souhaite que celles-ci 
soient considerees comme un materiau d’ information 
permettant de detecter des dysfonctionnements et done 
de conduire des plans d’ amelioration visant a prevenir 
des erreurs. Elies ont pu amener a Fouverture de lieux 
d’accueil et de discussion plus confortables que les couloirs 
d’hopitaux. 

Information et accessibility des medecins en milieu hos- 
pitalier constituent des themes recurrents des demandes 
des patients. Us ont ete abordes de maniere formalisee 
dans le cadre de politiques d’accueil des patients a Fho- 
pital qui initialement s’appuyaient sur la notion d’huma- 
nisation des hopitaux, puis plus recemment sur celles de 
droit et information du patient et de qualite des soins. 
Cette tendance forte, qui a marque de son empreinte le 
manuel d’ accreditation de l’ANAES, traduit un change- 
ment important dans la relation medecin-malade qui fait 
de ce dernier un partenaire a part entiere de la decision 
medicale, aussi bien pour les explorations de son corps 
que pour les choix therapeutiques. Les initiatives dans ce 
domaine ont pu prendre la forme de livret d’accueil 
expliquant le fonctionnement de l’hopital, les 
demarches a accomplir et celui, plus particulier, du 
livret d’accueil du service d’ hospitalisation. 

Bien que l’on soit encore loin d’une conception des 
services de sante s’ inspirant de celle des societes de 
services, F evolution des rapports sociaux dans ce 
domaine temoigne d’un changement important dans la 
relation medecin-malade. Celle-ci quitte le terrain asy- 
metrique du paternalisme et de F autorite du detenteur 
d’un savoir par rapport au profane, pour gagner celui du 
respect de la personne et de l’autonomie. 

Cette evolution peut, a premiere vue, paraitre entretenir 
des rapports antinomiques avec les autres contraintes 
mises sur le systeme de soins en termes de financement 
et d’organisation. II est difficile de dissocier l’activite 
medicale de son contexte historique qui tend a maximiser 
Faeces a l’information et les exigences du client. Le 
developpement de la medecine d’urgence illustre bien 
ce propos. Outre la prise en charge des urgences vitales, 
il est attendu des services d’urgence une disponibilite 
importante pour repondre a des questions qui, il y a 
quelque temps, auraient attendu la consultation du 
medecin de famille lors d’un rendez-vous proche. Le 


rapport au temps et l’idee de service condi tionnent en 
grande partie cette attitude et le changement de la fonction 
societale du medecin qui doit, a la fois apporter une 
solution technique sure au nom d’un savoir annonce 
comme scientifique et reconforter, tache pour laquelle il 
est peu forme et qui consomme beaucoup de temps. 

Malade, maladie et communication 

La relation medecin-malade est le lieu de la rencontre de 
representations de la sante et de la maladie qui sont bien 
souvent tres differentes. Les registres du vocabulaire 
sollicites par la communication peuvent aller de mots 
relevant du lexique courant (comme grippe ou rhume), 
ou de mots plus techniques passes dans l’usage (comme 
la menopause ou F hypertension arterielle), jusqu’a des 
mots necessitant une initiation ou, au moins, une expli- 
cation. Les degres d’entendement des patients dependent 
ici, bien sur, de leur niveau d’etudes, de leur formation, 
et aujourd’hui plus qu’hier de leurs origines culturelles. 
Cette remarque est aussi vraie pour les mots du diagnostic 
qui donnent une identite a la pathologie et servent de 
references a l’imaginaire que pour ceux qui designent 
les examens, les medicaments ou les actes therapeu- 
tiques envisages. La communication s’appuie sur des 
mots dont il faut que le medecin s’ assure que le sens a 
ete bien compris, ce qui parfois peut conduire a l’usage 
de nombreuses metaphores et analogies. Le caractere 
genetique de certaines maladies connues depuis long- 
temps dans certaines parties du monde peut complete- 
ment echapper a l’imaginaire de patients auxquels la 
culture a fourth une explication totalement differente. 
Au-dela de la comprehension et de l’ajustement des 
representations, la relation medecin-malade est le support 
d’une charge emotive que les themes de la sante et de la 
maladie expliquent facilement. Les echanges a ce 
niveau dependent de la capacite d’empathie et de la sen- 
sibilite comme de la disponibilite du medecin. 
L’information, dans une societe qui s’est dotee de 
moyens universels d’y acceder, represente un point fort 
de fixation de F attention qui a motive la redaction de 
plusieurs textes de loi dont un des derniers traite du dossier 
medical. Avant et apres la prescription, Facte chirurgical 
ou le choix d’un acte exploratoire invasif, l’information, 
soumise au secret professionnel, fait partie integrante de 
Facte medical. Cet acte trouve sa place entre 2 tensions 
contradictoires que sont la competence et la confiance. 
La competence renvoie non seulement a la maitrise 
technique qui pousse a l’objectivite, a l’emploi des mots 
justes et neutres mais aussi a la prise de conscience des 
limites de son savoir pour la question qui est posee. Sans 
angoisser le patient, il convient de lui faire partager l’es- 
pace d’incertitude qui peut accompagner l’information 
medicale diagnostique ou pronostique. La confiance, 
outre la competence, se nourrit de l’humanite du medecin. 
Le temps devient, dans la perspective de F information, 
une donnee fondamentale de Facte medical. Le medecin 
doit s’ assurer de la comprehension de F information par 
le biais de questions posees au patient. L’information 
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donnee sur tous les evenements qui attendent le patient 
est un temps necessaire qui lui permet, le moment venu, 
de conserver son autonomie et une certaine serenite 
comme un sentiment de pouvoir agir sur la situation. 
Au-dela du colloque singulier apparait la necessite de la 
coherence de 1’ information que le patient peut glaner sur 
sa maladie aupres des nombreux intervenants qu’il 
cotoie dans un service hospitalier ou dans le systeme de 
soin pour peu que sa maladie necessite l’avis ou l’inter- 
vention de plusieurs specialistes. Cette remarque parait 
d’autant plus justifiee que le patient peut disposer de 
sources d' informations directes sur sa maladie via 
l’lnternet ou des associations de patients. Ces sources, 
pour utiles qu’elles puissent etre, peuvent ouvrir la porte 
a des interpretations d' informations dont le medecin 
doit s’ assurer de la bonne comprehension. 

■ Droits du patient et la loi 

Les changements du contexte juridique dans lequel pouvait 
evoluer la relation medecin-malade ont conduit au develop- 
pement d’une information ecrite sur les risques auxquels 
exposaient differentes techniques medicales devant 
deboucher sur une analyse - benefice/risque - partagee 
avec le patient. 

Les droits des patients ont ete, depuis une trentaine 
d’annees, de plus en plus vigoureusement affirmes dans 
les textes de loi : libre choix du medecin par le malade ; 
charte du malade hospitalise ; droit a 1’ information 
medicale, au consentement, a des soins de qualite, aux 
soins palliatifs, au soulagement de la douleur. Une 
deuxieme modification importante de la demande de 
soins, conditionnant F emergence d’une relation malade- 
medecin d’un nouveau type, est representee par la place 
croissante occupee par les maladies chroniques. La 
logique de leur prise en charge releve plus de l’accom- 
pagnement, impliquant cooperation et cogestion de la 
maladie, que du « combat » qui est le modele habituel de 
reference pour la maladie aigue, ou le medecin reste 
l’acteur principal. Cette interaction informee est la 
consequence logique de revolution d’une medecine 
devenue scientifique mais aussi de Involution d’une 
societe qui adopte pour valeurs l’individualisme et le 
libre acces a l’information. Malgre une pression croissante 
de la justice vecue souvent par les medecins comme un 
harcelement medico-legal, les vraies questions sont 
celles de la perception par les medecins du changement 
de leur role attendu par le corps social et celle de la nature 
des informations a donner comme des conditions dans 
lesquelles celles-ci peuvent etre donnees. 

Les reflexions que consacre le dernier rapport du Haut 
comite de sante publique au theme de la relation mede- 
cin-malade soulignent l’importance du changement en 
cours. L’ amelioration de cette relation passe par la prise 
en compte de l’avis des patients qui souhaitent disposer 
de reperes au cours d’une trajectoire de soins qui multiplie 
les actes et les acteurs. Les patients souhaitent etre associes 
aux prises de decisions concernant les choix d’examens 
complementaires et d’ actes therapeutiques. Us desirent 


que soit reduite leur angoisse face a Finconnu et a des 
situations difficiles et que soit prise en compte leur 
tolerance lors d’ actes invasifs. L’ attitude attendue du 
medecin necessite pour lui un apprentissage et peut 
deboucher sur une amelioration de l’observance. Dans 
cet esprit, l’obtention du consentement eclaire du 
patient n’a pas a etre vecue comme une contrainte qui 
exprimerait, en fait, un prejuge sur la nature de la relation 
medecin-malade. II correspond a une etape normale du 
processus de decision qui permet au patient d’exprimer 
ses questions, ses emotions, ses arguments. Le medecin 
peut y repondre en exposant les benefices et les risques 
escomptes de chaque acte ainsi que les solutions alterna- 
tives envisageables. 

La decision partagee n’est pas la responsabilite partagee, 
celle-ci revenant au medecin. S’il est relativement aise 
de comprendre la nature et le sens de F evolution souhai- 
tee pour la relation medecin-malade, il est difficile 
d’etre systematique pour les situations que recouvre ce 
vocable, notamment celle ou le medecin, face a une 
incertitude, prend une decision, ou celle ou le patient 
refuse un acte diagnostique ou therapeutique qui peut 
lui etre benefique. 11 parait tout aussi indispensable 
de s’attacher a des regies qui font du patient un etre 
autonome, avec lequel le medecin partage loyalement 
une experience de vie, que de tenir compte du contexte 
pour la mise en situation de ces regies. 

Annonce d’une maladie grave 

Sideration de pensee, deni, impuissance, angoisse, violence 
sont parmi les mots qui reviennent le plus frequemment 
a propos de l’annonce d'une maladie grave. Le medecin 
est le porteur de la mauvaise nouvelle qu’il doit annoncer, 
puis redire et expliquer. Si le code de deontologie autorise 
a ne reveler un pronostic fatal qu’avec circonspection, 
cela ne signifie pas pour autant qu’il faille taire la verite 
ou, au contraire, que toute verite soit bonne a dire. La 
dignite et F autonomie du patient sont a respecter, 
comme celles du medecin. Le seul guide en la matiere 
reste l’interet du patient et ce qui peut F aider a com- 
prendre ce qu’il lui arrive. Les limites et les formes que 
prend F information, celle qui construit et celle qui 
detruit, restent ici imprecises. 

L’annonce d’une maladie grave peut conduire a une 
sideration psychique qui met hors du temps et pousse a 
remettre en doute le diagnostic des medecins avec l’idee 
d’une erreur possible. C’est l’epreuve du traitement qui 
fait passer d'une comprehension purement intellectuelle 
de la maladie a une comprehension subjective enracinee 
dans le reel par l’affectivite. L’information est, alors 
seulement, completement integree et appropriee. 
Certains mots sont porteurs d’enjeux de vie ou de mort, 
et le temps de l’attente de Faction therapeutique et de 
son resultat constitue autant d’epreuves repetitives que 
doivent affronter le patient et la relation medecin-malade. 
Ces temps d’attente favorisent des fantasmes empreints 
d’images d’agressivite et de violence et F emergence de 
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questionnements sur le sens de Fexperience a vivre. Se 
profile aussi la separation brutale avec un univers familial 
et professionnel familier qui entraine une serie de ruptures 
et de renoncements bouleversant les reperes. L’empreinte 
de Fhistoire personnelle de chacun, cause de distorsions 
du discours et de sa comprehension, rend illusoire 
l’ideal de la transparence parfaite de Finformation. 

«Le medecin doit a la personne qu’il examine, qu’il 
soigne ou qu’il conseille une information simple, acces- 
sible, intelligible, loyale et appropriee sur son etat, les 
investigations et les soins qu’il lui propose » affirme le 
code de deontologie medic ale. La loyaute, qui est 
essentielle, ne signifie, bien sur, pas que tout est a dire 
dans l’instant d’une consultation en une seule fois. 
L’ information a transmettre est une information aux 
repercussions importantes pour l’etre malade et son 
entourage. II s’agit, tout en respectant les representations 
du patient et son questionnement, a la fois d’annoncer 
une mauvaise nouvelle en s’appuyant sur un discours 
rationnel et technique et de s’ engager a partager une 
partie du fardeau pour dire contre quoi et comment il va 
falloir se battre ou ce qu’il va falloir apprendre a vivre. 
Trouver le chemin de la parole vraie fonde tout autant 
l’ethique que la legitimite du role du medecin. 

Si le travail du deuil elabore par Freud et les travaux 
consacres aux mourants par Kubler-Ross ont servi ini- 
tialement de modeles pour comprendre les reactions des 
patients a l’annonce d’une maladie grave et (ou) chro- 
nique, ceux-ci se sont enrichis de Fexperience acquise 
par les medecins et psychologues cliniciens. La connais- 
sance des phases qui marquent ces processus est impor- 
tante pour que les soignants puissent adapter leur attitude 
et leur communication. Le choc initial peut etre vecu sur 
differents modes selon l'idee que le patient se fait de la 
maladie et notamment s’il peut se referer a une histoire 
analogue dans son contexte familial ou amical. Toute 
une gamme de reactions peut se manifester entre F indif- 
ference et l’angoisse source de denegation, motivee par 
un deni d’une realite pcrcue comme trap mena5ante, et 
la revoke traduisant un sentiment d’injustice. Le mar- 
chandage sur un mode plus mineur vise a diminuer les 
contraintes liees au traitement quand la tristesse exprime 
une prise de conscience de ce qui ne sera plus comme 
avant. L’ acceptation, qui permet au patient de retrouver 
sa nouvelle autonomie, se distingue de la resignation 
caracterisee par une passivite qui laisse F initiative a 
F entourage. A chacune de ces phases, les soignants peuvent 
s’ adapter aux reactions qu’eprouve le patient dans son 
vecu pour lui permettre de vivre au mieux et de fa£on 
efficace la situation. Dans tous les cas, il est avantageux 
que le soignant comprenne ce que le patient est capable 
d’assimiler de Finformation qui doit lui etre donnee, ce 
en quoi il se sent menace ou ce qui provoque sa revoke. 
Une attitude d’ecoute et de soutien permet de passer le 
cap de la tristesse, et un accompagnement peut se reveler 
efficace face a la resignation. Il est difficile de faire 
l’economie des reactions subjectives du patient et de ne 
pas ajuster son comportement, si on souhaite que le 
malade retrouve son autonomie face ou avec la maladie. 


Au-dela des aspects emotifs, la reception par le patient 
de Finformation qu’on souhaite lui donner sollicite le 
registre cognitif qui construit des representations traduisant 
F influence de F education, des milieux culturel, social et 
professionnel, sans parlerdes medias. Plus que des obstacles, 
ces representations peuvent constituer comme des tremplins 
a partir desquels il devient possible de donner un sens a 
un langage medical que les interrogatoires de patients 
montrent, bien souvent, mal compris. Des experiences 
issues du monde de F education ont montre que des 
conceptions deja presentes pouvaient faire obstacle a 
F acquisition d’ explications, et que le savoir scientifique 
passait mal. Il semble done souhaitable de partir des 
representations du patient et d’interferer avec elles pour 
que puissent, dans la confrontation des idees, se 
construire une representation adaptee, source d’efficacite 
dans les comportements, notamment quand il s’agit de 
patients amenes a prendre en charge des maladies chro- 
niques. 

Formation du patient atteint 

DE MALADIE CHRONIQUE 

Vivre avec la maladie 

Si chaque maladie chronique a ses complications parti- 
culieres et necessite une prise en charge specifique, les 
maladies chroniques se caracterisent par le fait qu’ elles 
accompagneront les patients tout au long de leur exis- 
tence. Tot, dans le cadre de la vie associative, puis plus 
tard a l’hopital, est apparu le souci d’apprendre aux 
patients a vivre de la facon la plus efficace possible avec 
leur maladie. Apres une phase de deni initial et de bou- 
leversement souvent entretenu par la perspective de 
l’ensemble des accidents parfois tres graves auxquels 
expose la maladie, commence l’apprivoisement qui 
passe par la rencontre avec d’ autres patients souffrant 
d’une affection similaire et par la comprehension des 
anomalies biologiques en cause comme des moyens 
therapeutiques a adopter. Cette education necessite, 
dans le cadre de formations specifiques, une cooperation 
entre medecins, infirmieres et psychologues qui doivent 
apprendre a formuler, en termes simples et assimilables, 
des notions qu’il leur a fallu plusieurs annees pour 
maitriser. 

Une dizaine de seances en une annee sont indispensables 
pour que les parents d’un jeune hemophile, par exemple, 
puissent assimiler les nouveaux besoins de leur enfant et 
la nouvelle fa£on de le voir. Un nombre equivalent de 
seances de formation sont necessaires a l’enfant pour 
lequel la presentation est adaptee en fonction de l’age. 
L’ appropriation du message est essentielle, tout comme 
la rencontre avec d’ autres personnes partageant les 
memes problemes. Des supports educatifs specifiques, 
destines a F enfant et aux personnes participant a la prise 
en charge ou a l’environnement de vie, sont remis aux 
parents, aux enfants, aux medecins traitants et au 
personnel enseignant. 
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Modeles 

Plusieurs modeles ont ete construits a partir de travaux 
experimentaux pour apprecier la capacite d’un patient a 
se traiter. Un premier rapproche, de maniere systemique, 
4 propositions : etre persuade d’etre atteint par une 
maladie ; penser que cette maladie peut avoir des conse- 
quences graves ; penser que le traitement peut avoir un 
effet benefique ; penser que les avantages du traitement 
vont contrebalancer ses contraintes. Une seconde approche 
utilise les notions de controle externe et de controle 
interne pour caracteriser les situations ou les patients 
font respectivement appel a une logique d’ abandon a un 
pouvoir exterieur au malade ou a une logique d’ auto- 
gestion de la maladie. Ces notions, si elles ont un interet 
limite dans le cas de traitements aigus effectues par les 
soignants, deviennent essentielles dans le cas de la 
maladie chronique ou le patient est l’acteur principal. 
Elles definissent les bonnes conditions pour que s’ eta - 
blissent un juste equilibre et un partenariat des responsa- 
bilites entre le malade et le medecin dans ce dernier cas. 
Dans la perspective therapeutique, la dimension subjective 
du patient atteint de maladie chronique est fondamentale, 
puisqu’il s’agit, pour lui, de vivre le changement et de se 
creer une nouvelle identite. 

La capacite du medecin a aborder la prise en charge de 
patients souffrant de maladies chroniques peut etre mise 
en defaut. Sa formation, qui privilegie le modele biome- 
dical du traitement de la maladie aigue, ne prepare pas a 
F approche de la relation medecin-malade de la maladie 
chronique avec ses caracteristiques propres. 

■ Pedagogie 

L’ education et la formation therapeutique des patients 
atteints de maladie chronique font appel a l’idee de 
processus, qui souligne l’importance du temps et aux 
idees de participation active et d’organisation. Le metier 
de soignant se double de celui, tout aussi professionalise, 
d’enseignant qui met au centre du debat la comprehension 
du phenomene d’apprentissage. L’objectif de compre- 
hension fait de l’enseignant un mediateur ou un facilita- 
tes de Faeces aux connaissances, dans le cadre d’une 
pedagogie qui est con£ue comme etant une transaction 
entre la connaissance de Fun et la comprehension de 
cette connaissance par F autre. Ces principes sont au 
fondement de la formation et de Faccompagnement des 
malades chroniques. 

La formation therapeutique vise a donner a des patients 
une competence precise et predeterminee qui justifie la 
mise en place de programmes coherents d’actions. Cette 
demarche implique un recentrage de F attention sur le 
contenu et la forme d’une pedagogie mise au service 
d’un apprentissage effectif par le patient de la maitrise 
de sa maladie. Interroges sur leur preference pour les 
formations de groupe ou individuelle, soignants non- 
medecins et medecins hospitaliers repondent spontanement 
en faisant etat de leurs habitudes. Celles-ci font privilegier 
le groupe pour les derniers et la relation individuelle 


pour les premiers. Decentrer les habitudes revient, ici, a 
s’approprier les resultats de recherches effectuees sur 
F apprentissage en provenance de champs non medicaux. 
Les travaux de didactique insistent sur la necessite de 
stimuler les conflits cognitifs inter- et intrapersonnels, 
que favorisent les methodes interactives de groupe, pour 
faciliter les changements d’ attitude et F apprentissage. 
La psychologie sociale arrive aux memes conclusions 
pour les modifications d’opinions ou de comportements. 
Cette demarche n’exclut, bien entendu, pas le colloque 
singulier qui est complementaire. Elle permet, en 
revanche, d’insister sur les benefices de pratiques peu 
familieres au milieu hospitalier et sur la necessite de 
s’interesser aux techniques d’ animation avec reformulations 
de questions, gestion des questions en retour, et synthese. 
Celles-ci sollicitent le registre cognitif sans sous-estimer 
des blocages qui, sur le terrain affectif, peuvent amener 
a elucider ce qui est ressenti, latent et non reconnu. 

La prise en compte de la pedagogie interroge aussi sur la 
forme et le contenu des discours et des formations a 
organiser et structures II s’agit, en fait, de reperer les 
regies qui permettent d’apprendre a apprendre la gestion 
d’un diabete ou d'un asthme... Supports ecrits simples 
et thematiques pour gerer le quotidien, choix des sujets a 
aborder dans une sequence de formation, objectifs ope- 
rationnels a court terme identifies au cas par cas et dis- 
tingues des objectifs a long terme, sont autant de sujets 
de recherche qui stmeturent progressivement la formation 
therapeutique et son efficacite. La notion d’objectif a 
l’avantage de la rationalisation et des projets precis, 
dont les resultats peuvent etre evalues. Elle presente, en 
revanche, les limites de toute reduction du reel qui oblige 
a recourir a plusieurs objectifs. Ceux-ci doivent, en 
effet, etre hierarchises et coordonnes pour preserver une 
coherence que seuls les resultats estimes par les patients 
amendent ou justifient a posteriori. C’est encore le ter- 
rain qui valide le choix des themes des formations, qui 
minimise la place des exposes magistraux auxquels les 
medecins sont, du fait de leurs habitudes, sensibles pour 
favoriser l’ecoute des questions que les patients se 
posent et le dialogue. 

L’ apprentissage dans Faction se construit autour de 
« situations-problemes » qui apprennent a reconnaitre, 
dechiffrer, experimenter, juger, decider, trouver une 
reponse et profiter des erreurs comme des solutions. La 
mise en situation de decision et de choix devant les 
aliments presentes sur un plateau ou sur un etalage de 
magasin devient a la fois le moyen et la methode de 
F education du diabetique, qui apprend aussi par imitation 
le geste de Finjection d’insuline et qui doit maitriser 
aussi un vocabulaire medical (les medecins doivent se 
souvenir que ce vocabulaire a aussi fait pour eux Fobjet 
d’une longue initiation). II convient de partir du concret 
pour elaborer une representation abstraite qui, batie sur 
les fondations de son capital imaginatif, colle a la realite. 
Si la formation therapeutique des patients peut beneficier 
des moyens informatiques, elle ne se perfectionne que 
dans le creuset d’une dynamique intellectuelle pluridis- 
ciplinaire. Celle-ci doit affronter non seulement une 
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evaluation traditionnellement normative, mais aussi une 
evaluation formative et formatrice, dans laquelle le 
retour d’experience des patients est essentiel. 

Personnalisation de la prise 

EN CHARGE MEDICALE 

La personnalisation de la prise en charge medicale peut 
etre envisagee a plusieurs points de vue, celui du patient 
(a considerer comme une personne avec cela que sous 
entend de Fevolution de cette notion) et celui de Funicite 
de Finterlocuteur medical (auquel le patient peut se referer 
lorsqu’il est mis en situation d’en avoir de multiples). 

Personnaliser 

La personnalisation du patient fait insensiblement passer 
ce dernier du statut d’homme machine, objet de science, 
a celui de sujet participant aux choix successifs qu’im- 
plique toute prise en charge medicale. Le patient, etre de 
volonte, etre autonome, doit etre informe. II partage les 
choix, apres analyse du rapport du benefice au risque, 
des strategies d’exploration de sa maladie ou des choix 
therapeutique s que le medecin porte a sa connaissance. 
La responsabilite, qui se decline sur le plan juridique, a, 
ici avant tout, une dimension morale, essence de Fexerci- 
ce de la medecine et est fondee dans la relation a Fautre. 
La personne, sujet de nature raisonnable, doit etre traitee 
par Fautre comme il souhaiterait l’etre lui-meme, 
comme une fin en soi et non comme une chose. Le prin- 
cipe de responsabilite amene le medecin non seulement 
a repondre a la demande de soins du patient, mais 
l’etend aussi a sa demande d’ecoute, d’information, et 
de comprehension. L’efficacite, dans ces demiers aspects 
de la prise en charge medicale, se confond avec Fap- 
prentissage d’une nouvelle attention a Fautre qui accepte 
son histoire, sa logique et sa vitesse d’elaboration d'une 
representation qui conduiront a l’acceptation d’une 
situation et a la prise de decision. 

■ Communication et fonction 
societale du medecin 

Cet aspect de la relation medecin-malade met en avant 
le theme de la communication qui elargit le discours 
rationaliste (restreint a F information scientifique et 
technique), aux dimensions d’empathie, de sympathie, 
de la parole et du non-dit. C’est depasser Fenonce de la 
verite pour gagner le terrain de la signification existentielle 
du message a transmettre. Le developpement de cette 
attitude empreinte d’une compassion (qui ne conduit pas 
a la pitie) donne a Fautre le temps de se reapproprier 
F histoire de sa vie. II s’agit de recreer autour de la 
souffrance un terrain d’expression de Fintersubjectivite. 
Ne s’exprimant pas exclusivement par le canal de la 
parole, cette communication attentionnee se lit dans 
F attitude, la gestuelle et sur le visage. Elle constitue la 
condition pour que la parole retrouve sa dimension 
therapeutique. Elle se refere a une caracteristique de 


l'espece humaine qui fait de l'homme un etre social que 
la souffrance risque d’enfermer dans la solitude. Si la 
verite de la maladie est incontoumable, Faccompagnement 
dans Fordre du vecu du patient lui permet une recons- 
truction de son existence integrant les limites imposees 
par ce nouvel etat. 

Une telle demarche, qui a pour inconvenient d’etre couteuse 
en temps, semble cependant repondre a une reelle demande 
des malades devenus patients, c’est-a-dire ayant retrouve 
l’autonomie du sujet souffrant. Elle fait partie de la 
fonction societale du medecin, telle qu’elle est souhaitee 
par les financeurs du systeme de soins. Elle elargit aussi 
le champ de la responsabilite a la collectivite. 

La qualite de la communication avec le patient fait inte- 
gralement partie de la relation therapeutique. Le bon 
sens et la bonne volonte s’averent insuffisants, quand ils 
ne sont pas source d’effets pervers, pour que la commu- 
nication therapeutique conserve ses veritables dimensions 
d’objectifs et d’enjeux. L’efficacite de la communication 
se juge sur le terrain des resultats qui est celui de ce que 
le patient a reellement compris de ce que le medecin lui 
a dit et sur celui qui lui permet de prendre une decision 
dans l’etat de serenite qui lui autorise la situation. Le 
discours scientifique logique sur le mode descriptif, 
enumeratif n’est pas necessairement le plus efficace. 
L’analogie, la metaphore sont des outils a ne pas negliger 
quand le but est F appropriation du message par un pro- 
fane apprenant. La communication s’apprend et possede 
une dynamique propre, distincte de la dynamique du savoir. 

Organisation 

La communication a une autre dimension plus proprement 
liee a F organisation de la prise en charge des pathologies 
lourdes et chroniques ou necessitant de fa£on episodique 
des hospitalisations. II s’agit de la multiplication du nombre 
des decideurs, des interlocuteurs qui peut rendre delicate 
la personnalisation de la relation therapeutique. Une 
vision technicienne de l’efficacite et le developpement 
historique des disciplines medicales constituent la toile 
de fond de cet aspect contemporain de la medecine qui, 
du point de vue de la personnalisation de la prise en charge, 
conduit a F identification d’un interlocuteur privilegie 
disposant d’un maximum d’information. C’est la ou les 
medecins deviennent le medecin de la relation medecin- 
malade et doivent s’harmoniser. Le temps de la circulation 
de F information et la coherence des echanges qu’implique 
le nombre croissant des intervenants mettent Forganisation 
au centre du dispositif de soin. Celle-ci est amenee a gerer 
la complexity des situations et des initiatives deja exis- 
tantes ou en voie de formalisation : intervention de diffe- 
rents specialistes autour d’un medecin generaliste deve- 
nant le pivot du systeme, medecin referent, reseaux 
ville-hopital pour certaines pathologies, hopitaux de 
jours et de semaines, consultations multispecialistes. . . Ces 
innovations organisationnelles donnent une dimension nou- 
velle au souci de la personnalisation de la prise en charge 
medicale dans le cadre de la pratique contemporaine de la 
medecine qui est prometteuse de changements d’habi- 
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tudes. 

Cette situation prend toute sa dimension avec le traite- 
ment des maladies chroniques qui est devenu un objectif 
majeur de sante publique du fait de la meilleure maitrise 
de la phase aigue des maladies due au progres technique 
et biomedical, et aussi du fait du vieillissement de la 
population. La personnalisation de la prise en charge 
medicale s’inscrit alors dans la duree. Ses maitres mots 
sont : qualite de la communication, apprentissage et tra- 
vail d’equipe. 11 est, en effet, difficile d’imaginer une 
personnalisation de cette activite qui se limiterait a une 
« information objective », un « jugement » ou a un vague 
« support ». Le rapport de personne a personne et le fait 
de considerer le patient comme une personne autonome 
necessitent une comprehension a la fois intellectuelle et 
affective qui conditionnent l’efficacite therapeutique. 
L’ecoute en relation suppose une attitude particuliere, 
combinant reception et perception pour entendre sa dif- 
ference avec 1’ autre et par ce moyen se faire entendre de 
lui. Cette communication s’appuie sur une comprehension 
dont la reformulation de ce que le patient a dit est l’outil. 
Cet exercice, quelque peu contraignant, permet de 
mesurer l’ecart entre son intention et l’effet produit; il 
necessite un entrainement dont le benefice s’apprecie 
avec le temps. La comprehension du vecu du malade 
peut beneficier d’un travail d’equipe pluridisciplinaire 
associant medecin, infirmiere, et autres personnes parti- 
cipant a la prise en charge du patient. La formation 
initiale de ces differents acteurs est differente. Alors que 
les infirmieres sont sensibilisees a 1’ attitude d’ecoute, 
les medecins ne regoivent pas d’enseignement dans ce 
domaine. Formes au raisonnement physiopathologique, 
a la conduite du diagnostic et a la decision therapeu- 
tique, ils abandonnent volontiers, comme leurs pairs 
qu’ils ont appris a imiter, le « psychologique » ad’autres 
professionnels. Un changement d’habitudes et d’attitudes 
sanctionnees par l’histoire des differents groupes profes- 
sionnels est done necessaire pour que soient prises en charge 
de maniere plus efficace les maladies chroniques. ■ 
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Points Forts a retenir 


• Une nouvelle definition de roles est la condition 
necessaire d’une qualite des soins qui ne peut 
pas ignorer ce que desirent les patients 

et la facon dont ils veulent vivre leurs prises 
en charge. 

• Le travail sur l’analyse partagee des vecus 
des patients et sur les criteres a prendre 
en compte pour qu’une equipe constitute 
d’un medecin referent et d’autres acteurs 
de sante soit operationnelle, est necessaire. 

II est au centre du reapprentissage 
d’une facette du metier de medecin 

a reactualiser avec la nouvelle fonction 
societale que les patients attendent du medecin. 

• La prise en charge rime avec adaptation 

a chaque individu de regies generates de facon 
a ce que le message soit approprie 
par la personne malade. 
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